Digitale Technologien zur frithzeitigen Identifikation
eines familiaren Krebsrisikos

K. Klein'2, C. Kowalski2, F. Kendel', M. A. Feufel3, D. Speiser*

"Charité — Universitatsmedizin Berlin, Institut flr Geschlechterforschung in der Medizin (GiM), Berlin, 2Deutsche Krebsgesell-
schaft e. V.; 3Technische Universitat Berlin, Institut flr Psychologie und Arbeitswissenschaft (IPA), Fachgebiet Arbeitswissen-
schaft, Berlin; 4Charité — Universitdtsmedizin Berlin, Zentrum Familidrer Brust- und Eierstockkrebs, Berlin

In Deutschland erkranken jedes Jahr etwa 70.000 Frauen und 700 Manner an einem Mammakarzinom,
etwa 7.300 Frauen erkranken an einem Ovarialkarzinom [1]. Dabei riicken Patient:innen, die ein fami-
lidres Krebsrisiko haben, in der onkologischen Versorgung immer mehr in den Vordergrund. Bei bis zu
5-10 % aller an Brust- und Eierstockkrebs erkrankten Frauen beruht die Erkrankung auf erblichen Ver-
anderungen (pathogene Keimbahnvarianten) definierter Gene [2, 3]. Die am haufigsten vorkommen-
den pathogenen Varianten finden sich in BRCAT und BRCAZ2 (Breast Cancer Susceptibility Gene 1 und 2)
[4]. Das Lebenszeitrisiko, an einem Mammakarzinom zu erkranken, ist beispielsweise bei Tragerinnen
einer pathogenen Variante in BRCAT mit bis zu 72 % im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung (12 %)

deutlich erhéht [1, 4].

Hintergrund

Frihzeitiges Wissen um ein familia-
res Krebsrisiko birgt fiir die Betroffe-
nen eine groBe Chance, weil immer
mehr wirksame Handlungsoptionen
zur Verfligung stehen. Seit 1996 bil-
det das Deutsche Konsortium Fami-
lidrer Brust- und Eierstockkrebs (DK-
FBREK) das Fundament fur eine qua-
litativ hochwertige Versorgung von
Betroffenen. Mittlerweile werdenin
23 spezialisierten, universitaren Zent-
ren des Konsortiums deutschland-
weit mehr als 40.000 Familien be-
treut. Die Versorgung durch das DK-
FBREK umfasst ein interdisziplinares
Beratungs- und Betreuungskonzept
inklusive genetischer Diagnostik so-
wie ein intensiviertes FrUherken-
nungs- und Nachsorgeprogramm [5].
MaBnahmen wie die intensivierte
Brustkrebs-Friiherkennung sind am
erfolgreichsten, wenn familidre Krebs-
risiken so friih wie moglich erkannt
werden [6-8].

Gesunde Personen mit einem fami-
lidren Risiko werden auch als heal-
thy sick bezeichnet [9]. Bei der Iden-
tifikation und Mitbehandlung der
healthy sick spielen ambulant tati-

ge Gynakolog:innen eine zentrale
Rolle. Die niedergelassenen Gyna-
kolog:innen sind hé&ufig die erste
Anlaufstelle in der Krebsfriiherken-
nung und gynakologischen Versor-
gung von Frauen. Bisher fehlt je-
doch eine regelhafte Einbindung
der niedergelassenen Gynakolog:in-
nen. Durch die Trennung der Sekto-
ren im deutschen Gesundheitssys-
tem entstehen flUr Patient:iinnen
VersorgungslUbergange, die zu Ver-
sorgungsbriichen fihren koénnen
[10]. Auch die sektorenubergreifen-
de Kommunikation zwischen spe-
zialisierten FBREK-Zentren und am-
bulant tatigen Gynékolog:innen ist
aufgrund der Sektorentrennung des-
halb oft erschwert. Studien haben
gezeigt, dass nicht alle ambulant
tatigen Gynékolog:innen Uber das
notwendige Wissenverfigen[11, 12],
um im Rahmen einer Familienanam-
nese routinemaBig erste Risikoein-
schatzungen vorzunehmen und ggf.
zur genetischen Beratung an spe-
zialisierte Zentren zu Uberweisen
[13]. Nur wenn das geschieht, kén-
nen Betroffene bestmdglich von
den verfugbaren Praventions- und
TherapiemaBnahmen profitieren.

Niedergelassenen Gynékolog:innen
die dazu notwendigen genetischen
Grundlagen und das Wissen Uber
Handlungsoptionen zu vermitteln,
ist angesichts einer sich rasch wan-
delnden Datenlage eine groBe He-
rausforderung. Deshalb wurde im
Jahr 2020 das von der Deutschen
Krebshilfe geférderte Projekt iKNOW-
gynetics durchgeflhrt. Ziel des Pro-
jekts war die Entwicklung und Eva-
luation eines leitlinienkonformen
Fortbildungsmoduls fur niedergelas-
sene Gynakolog:innen als Blended-
Learning-Modul (d. h., einer Kom-
bination aus online-basierter Wis-
sensvermittlung mit vertiefender
Prasenzveranstaltung). Das Angebot
stie3 auf eine groBe Resonanz sei-
tens der niedergelassenen Arzt:in-
nen und konnte sowohl die Kennt-
nisse und Kompetenzen zum Thema
Familidare Krebsbelastung als auch
die Zuversicht, dieses Wissen in der
Praxis anwenden zu koénnen, bei
den Teilnehmenden verbessern [14].

Digitalisierung des Gesund-
heitssystems in Deutschland
Digitale Technologien, wie beispiels-
weise die elektronische Patienten-



akte (ePA) oder digitale Gesund-
heitsanwendungen (DIGAs), finden
in Deutschland bislang wenig An-
wendung [15]. Deutschland steht
im Bereich der Digitalisierung des
Gesundheitssystems weit hinter
Landern wie Danemark oder Est-
land [15]. Mit dem Gesetz fur eine
bessere Versorgung durch Digita-
lisierung und Innovation - kurz:
Digitale-Versorgung-Gesetz — soll
der Digitalisierungsprozess im deut-
schen Gesundheitswesen vorange-
trieben werden, indem DIGAs zU-
giger in die Versorgung gebracht
sowie alle Einrichtungen des Ge-
sundheitswesens an die Telematik-
infrastruktur (Tl) angeschlossen
werden. Mit dem Ausbau der TI
soll kinftig ein flachendeckend
vernetztes digitales Okosystem
entstehen, in dem alle relevanten
Akteure des Gesundheitswesens
miteinander kommunizieren kon-
nen.

Aktuelle digitale Technologien
zur Unterstilitzung von Personen
mit familiarem Krebsrisiko
Online-gestutzte Beratungstools fur
Ratsuchende mit einer heterozygo-
ten Keimbahn-Mutation in BRCAT1
oder BRCA2, wie iPrevent, das BRCA
Decision Tool oder OvDex, informie-
ren Uber individuelle Risiken, an
Brust- oder Eierstockkrebs zu er-
kranken, geben Entscheidungshilfen
hinsichtlich préaventiver Therapie-
maBnahmen und klaren Uber Ge-
sundheitsverhaltensweisen auf [16].
Das erste deutschsprachige Instru-
ment ist das Beratungstool ,,iKNOW
— ein online-gestitztes Beratungs-
tool fur BRCAT7/2-Mutationstrage-
rinnen” [17]. iKkNOW unterstUtzt die
Beratung im spezialisierten FBREK-
Zentrum und zielt auf eine Verbesse-
rung des Risikoverstandnisses der
Ratsuchenden ab [16, 17]. Entspre-
chend der Bedarfe der Ratsuchen-
den gibt iKNOW Informationen aus

den Themenbereichen Genetik und
Familie, Friherkennung und Praven-
tionsmoglichkeiten sowie evidenz-
basierte Informationen zu Lebens-
stilanderungen und psychosozialen
Themen.

Zukunftsvision einer digitalen
transsektoralen Gesundheits-
versorgung

Neben digitalen Anwendungen, die
auf die Bedarfe einzelner Versor-
ger:iinnen und/oder Patient:iinnen
(z. B.DiGAs) zugeschnittensind, gibt
es in Deutschland bisher kaum sek-
torenlibergreifende digitale Tech-
nologien, die die transsektorale Ver-
sorgung unterstUtzen. Ziel muss es
daher sein, digitale Technologie zu
entwickeln und zu evaluieren, die
alle transsektoralen Versorgungs-
prozesse ohne umstandliche Tech-
nik- und/oder Medienbriiche mitein-
ander verknUpfen und so helfen, die
Effizienz und Qualitat der Versor-
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|Niedergelassene Arzt:innen|

— Checkliste hereditare Krebserkrankungen
— Befunde/elektronische Arztbriefe

— Informationen zu familiaren Krebsrisiken
— Beratungsangebote & Behandlungspfade
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Abb. 1: Vereinfachte Darstellung der transsektoralen digitalen Versorgungsplattform.

gung fur Arzt:innen und Patient:in-
nen zu verbessern. Ein solches Tool
wird gerade fur die Versorgung von
Patient:innen mit familidren Krebs-
risiken im Rahmen einer durch den
Innovationsfonds beim Gemeinsa-
men Bundesausschuss geforderten
Versorgungsform entwickelt — die
transsektorale digitale Versorgungs-
plattform fur Personen mit familia-
rem Krebsrisiko und ihren Arzt:in-
nen (dVP_FAM) - und soll in den
nachsten Jahren evaluiert werden.

Ziele des Innovationsfondprojektes

dVP_FAM sind:

¢ diefrihzeitige Identifikation von
Betroffenen mit einem familia-
ren Krebsrisiko,

¢ die Vereinfachung des Informa-
tionsaustauschs Uber die Sekto-
rengrenzen hinweg,

e Steigerung der Versorgungseffi-
zienz sowie

e die Starkung des Patient:in-Em-
powerment und die Verbesserung
der Lebensqualitat von Personen
mit einem familidren Krebsrisiko.

Patient:in

- Individualisierte Informationen,
Behandlungspfade

— Psychosoziale Unterstitzungsangebote
— Arztliche Befunde
— Terminvereinbarung
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Dabei nimmt die dVP_FAM Pa-
tient:innen, niedergelassene Gyna-
kolog:innen und die spezialisierten
FBREK-Zentren in den Blick und
baut auf Vorgangerprojekten wie
dem online-gestiitzten Beratungs-
tool iKNOW und der Fortbildung
iKNOWQgynetics auf. Die wesentli-
chen Komponenten der dVP_FAM
sind in P Abbildung 1 dargestellt.
Uber die Komponenten kénnen In-
formationen, die auf die jeweiligen
Anforderungen von Patientiinnen
bzw. Arzt:innen zugeschnitten sind,
ausgetauscht werden. Dabei wer-
den keine parallelen Strukturen ge-
schaffen, vielmehr kébnnen die Inhal-
te der Plattform perspektivisch tGber
die Tlund die ePA ausgetauscht wer-
den. Die Komponente Patient:in fo-
kussiert auf die Bedurfnisse der Rat-
suchenden; dort werden wie bei der
ePA alle Befunde und Arztbriefe do-
kumentiert und kénnen auf Wunsch
der Betroffenen mit mitbehandeln-
den Arzt:innen geteilt werden. Zu-
dem konnen Ratsuchende hier auf
alle vorbereitenden Materialien (z. B.

| FBREK-Zentrum |

— Beratungstool fur eine individualisierte

Beratung der Ratsuchenden

— Befunde/elektronische Arztbriefe

Anamnesebogen, Einverstandniser-
klarungen) der spezialisierten Bera-
tung zugreifen und Beratungster-
mine im spezialisierten FBREK-Zen-
trum vereinbaren. Nach erfolgter
Beratung sind zudem alle Beratungs-
inhalte in leicht verstandlicher Form
(z. B. Uber die personliche Risikositu-
ation sowie mdgliche Behandlungs-
optionen) Uber diese Komponente
nachlesbar. Die Komponente Nieder-
gelassene Arzt:innen implementiert
u. a. eine von der Deutschen Krebs-
gesellschaft e. V. zertifizierte Check-
liste fur die Identifikation von Per-
sonen mit familiarem Krebsrisiko
(» Abb. 1). Die dritte Komponente
FBREK-Zentrum unterstiitzt Arzt:in-
nen der spezialisierten FBREK-Zent-
ren bei einer gut verstandlich aufbe-
reiteten, auf die individuellen Be-
darfe zugeschnittenen Beratung der
Betroffenen mittels Visualisierungen
und Textbausteinen (> Abb. 1).

Wie sich die dVP_FAM auf die Ver-
sorgungsqualitat auswirkt, wird ab
Juli 2023 mit einer clusterrandomi-
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sierten Studie, semi-strukturierten
Interviews und Beobachtungen im
Alltag der Plattform-Nutzer:innen
Uberpruft. Im Erfolgsfall soll die Ver-
sorgungsplattform in die Regelver-
sorgung tbernommen werden [18].
Um die dafur notwendigen Bedarfe
und Sichtweisen von der Entwick-
lung Uber die Pilotierung bis zur
Evaluation zu bertcksichtigen, sind
an dem Vorhaben neben Expert:in-
nen aus Gynakologie, Humangene-
tik, Psychologie, Arbeitswissenschaft
und Patientenvertretung, auch die-
jenigen aus Sozial- und Rechtswis-
senschaft, Gesundheitsokonomie, Bio-
metrie und Softwareentwicklung
sowie Vertreter:iinnen der Kassen-
arztlichen Bundesvereinigung sowie
der Krankenkassen beteiligt.

Ausblick fiir Forschung und
Praxis

Mit digitalen Technologien kann
der dynamische Wissenszuwachs in
der Medizin und im Bereich familia-
re Krebserkrankungen im Speziel-
len von der Spitzenmedizin in die
Flache gebracht werden. Im besten
Fall kdnnen so Personen mit fami-
lidren Risiken noch frihzeitiger er-
kannt werden und von einer spezia-
lisierten, personalisierten Betreu-
ung profitieren. AuBerdem kénnen
durch eine digitale Vernetzung die
Kommunikationsgrenzen und da-
mit der Datenaustausch zwischen
dem ambulanten Sektor und den
spezialisierten FBREK-Zentren Uber-
bricktwerden. Bei der Entwicklung
von digitalen Technologien in der
Medizin stellen sich neben techni-
schen auch neue ethische und recht-
liche Fragen. Deshalb ist eine stark
inter- und transdisziplinare Pers-
pektive bei der Entwicklung und
Evaluation von digitalen Technolo-
gien, die vor allem auch die Patien-
tenvertretungen einschlieBt, essen-
ziell. Mit den technischen, rechtli-
chen und ethischen Lésungsansat-

Zusammenfassung

Das frihzeitige Wissen um ein familidres Krebsrisiko bietet den Betrof-
fenen eine groBe Chance, davermehrtindividualisierte MaBnahmen zur
Verfligung stehen, mit denen Krebserkrankungen friiher erkannt und
im Idealfall sogar verhindert werden kénnen. Daflir missen Betroffene
und Akteure aller Sektoren im Gesundheitssystem eng zusammenarbei-
ten. Bislang gibt es in Deutschland kaum digitale Technologien, die die
transsektorale Versorgung unterstiitzen. Der Beitrag stellt den Digitali-
sierungsprozess im deutschen Gesundheitssystem dar und liefert Impulse,
wie eine zukunftige digitale und transsektorale Gesundheitsversorgung
fur Patient:innen mit familiaren Krebsrisiken aussehen kann.

Schliisselworter: Familidres Krebsrisiko — Brust- und Eierstockkrebs —
Digitalisierung

Summary

Digital Technologies for Early Identification of Familial Cancer Risk
K. Klein, C. Kowalski, F. Kendel, M. A. Feufel, D. Speiser

Early knowledge of a familial cancer risk offers those affected a great
opportunity, asindividualized measures are increasingly available with
which cancers can be detected earlier and ideally even prevented. To
achieve this, those affected and stakeholders from all sectors in the
healthcare system must work closely together. To date, there are hard-
ly any digital technologies in Germany that support transsectoral care.
This article describes the digitization process in the German healthcare
system and provides impulses for what future digital and transsectoral
healthcare for patients with familial cancer risks could look like.

Keywords: familial cancer risk — breast and ovarian cancer - digitali-
zation

zen, die im Rahmen der dVP_FAM
entwickelt werden, soll zum einen
die medizinische Versorgung von
Personen mit einem familidren
Krebsrisiko verbessert und zum an-
deren die transsektorale Digitalisie-
rung des deutschen Gesundheits-
systems vorangetrieben werden.
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